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1.  Sammendrag 
 
Det er estimert ca. 75 operasjoner på ny diagnostiserte intraspinale svulster per år i 
Norge. Med intraspinale svulster menes alle svulster i spinalkanalen, fra foramen 
magnum til coccyx. De primære svulstene utgår fra ryggmarg, ryggmarghinnene, 
spinalnerver og filum terminale.  
Noen pasienter som blir behandlet operativt får en bra behandling og kan returnere til 
et normalt liv, men andre får en livssituasjon preget av kronisk smerte og 
funksjonsforstyrrelser. Hvilke pasienter som har mest nytte av operativ behandling og 
hvilken type operasjon som bør tilbys er i mange situasjoner omdiskutert. 
Kvalitetssikring og oppfølgingsrutiner kan forbedres.  
Målet var å gi en oversikt over fagfeltet samt lage et lokalt kvalitetsregister som et 
verktøy for å få en mer definert praksis når det gjelder indikasjonsstilling, 
operasjonsteknikk, kvalitetssikring og oppfølgingsrutiner.  
Registeret er basert på spørreskjemaer som pasient og behandler svarer på i 
forbindelse med operasjonen og påfølgende polikliniske kontroller. 
Bakgrunnsvariabler som demografiske data, klinisk status, radiologiske 
utredningsfunn, operasjonstekniske forhold og tumorhistologi blir registrert.  
Kliniske endepunkter er valgt som kvalitetsmål; Pasientens tilfredshet med 
behandlingen, yrkesstatus, smerteregistrering, komplikasjonsregistrering, 
funksjonsregistrering (i form av European Myelopathy Score, Modified McCormic 
Score , Ranawat Score, ASIA Impairment Scale) og livskvalitetsregistrering (i form av 
EQ-5D). 
Registerverktøyet som er benyttet er MedInsight. Dette er konstruert  for å lage 
spesialiserte medisinske registre med innebygd rapportfunksjonalitet for kontinuerlig 










2  Innledning 
 
2.1  Bakgrunn 
Det er estimert ca. 75 operasjoner på ny diagnostiserte intraspinale svulster per år i 
Norge. 
Noen pasienter som blir behandlet operativt får en bra behandling og kan returnere til 
et normalt liv, men andre får en livssituasjon preget av kronisk smerte og 
funksjonsforstyrrelser. Hvilke pasienter som har mest nytte av operativ behandling og 
hvilken type operasjon som bør tilbys er i mange situasjoner omdiskutert. 
Kvalitetssikring og oppfølgingsrutiner kan forbedres.  
Et lokalt kvalitetsregister vil kunne være et verktøy for å få en definert praksis når det 
gjelder indikasjonsstilling, operasjonsteknikk, kvalitetssikring og oppfølgingsrutiner.  
For utviklingen av et internt kvalitetsregister er forutsetningen at nytteverdien 
overstiger eventuelle ulemper som registeret medfører. Det er ønske fra Nasjonalt 
Kvalitetsregister for Rygg og nakke kirurgi i Tromsø ved Tore Solberg samt Nasjonal 
kompetansetjeneste for kirurgisk behandling av rygg- og nakkesykdommer  i 
Trondheim ved Øystein P Nygaard, om at et kvalitetsregister blir utviklet og utprøvd 
ved nevrokirurgisk avdeling OUS. (Vedlegg 1 og 2) Dersom registeret fungerer lokalt 
etter intensjonen kan det seinere være aktuelt å omdefiner det til et nasjonalt 








2.2  Formål 
Det overordnede målet er at det interne kvalitetsregisteret skal forbedre 
vurderingen og den operative behandlingen hos pasienter med primære 





3.  Faglig bakgrunn 
 
3.1  Primære intraspinale svulster  
 
Historikk 
I 1887 utførte Sir Victor Horsley og Sir William Gowers den første beskrevne 
operasjonen på en primær intraspinal svulst [1]. Dette skal ha vært et meningiom. 
Pasienten kom seg etter operasjonen og fikk tilbake sin gangfunksjon. Den første 
operasjonen på en intra-medullær svulst ble utført av Anton von Eiselsberg i Wien i 
1907 [2]. Primære intraspinale svulster opereres og behandles ved alle de 
nevrokirurgiske enhetene i Norge. 
  
Generell epidemiologi og anatomisk inndeling 
Med intraspinale svulster menes alle svulster i spinalkanalen, fra foramen magnum til 
coccyx. De primære svulstene utgår fra ryggmarg (medulla spinalis), 
ryggmarghinnene (meningene; pia mater, araknoidea og dura mater), spinalnerver 
og filum terminale.  
Metastaser fra ekstraspinale kreftsykdommer er som regel ekstradurale, men kan 







Oversikt anatomi: Foramen magnum til Coccyx 
 
Primære intrakranielle svulster er 10-15 ganger mer vanlig enn primære intraspinale  
svulster. Intraspinale svulster utgjør 2-4% av alle primære CNS svulster.  
Insidensen av opererte svulster er om lag 1,5 per 100 000 per år [3]. Det er estimert 
ca. 75 operasjoner på ny diagnostiserte intraspinale svulster per år i Norge.  
Primære intraspinale svulster kan inndeles i tre kategorier etter anatomisk 
beliggenhet: ekstraduralt, intraduralt/ ekstramedullært og intramedullært. Dette er 
hensiktsmessig sett fra et operasjonsteknisk aspekt, samtidig som anatomisk 
beliggenhet  angir sannsynlighet for at svulsten er benign eller malign. Over 90 % av 
de intradurale/ekstramedullære svulstene er benigne, mens flertallet av de 
ekstradurale eller intramedullære svulstene er maligne.  
Ekstradurale svulster er oftest metastaser fra andre områder, og blir derfor ikke 






Beliggenhet av intraspinal tumor: ekstradurale, intradural (før og etter reseksjon), 
intramedullær og i filum terminale. 




Histologi: WHO-klassifikasjon av intraspinale svulster 
 
 Den fjerde versjonen av WHO klassifikasjonen av CNS svulster er basert på en 
konsensus i en internasjonal ekspertgruppe bestående av 25 patologer og genetikere 











WHO-klassifikasjon av CNS svulster inneholder også en histologisk gradering etter 
malignitetsgrad der grad 1 og 2 er å regne som “benigne”, mens grad 3 og 4 
defineres som mer “maligne”. Graderingen predikerer den biologiske oppførselen til 













Vanligste spinale svulster med lokalisasjon 





Intramedullære svulster utgjør ca. 20% av alle intraspinale svulster hos voksne og 
ca. 35% hos barn [6]. Majoriteten ca. 90%) er histologisk gliomer i form av 
ependymomer eller astrocytomer [7]. Astrocytomer er vanligere hos barn, mens 
ependymomer er mer vanlig blant voksne [8]. Hemangioblastomer er den tredje 
vanligste. Metastatiske intramedullære svulster utgjør ca. 2% [9]. Felles for gliomene 
er diffuse infiltrativ vekst i ryggmargen noe som vanskeliggjør radikal kirurgi. Det er 
svært sjelden at gliomer metastaserer til andre deler av kroppen. 











Noen genetiske faktorer er assosiert med intramedullære svulster, særlig 
Nevrofobromatose type 1 og 2 (NF 1 og 2) samt von Hippel-Lindaus sykdom. 
Nevrofibromatose er en autosomal dominant sykdom med 100% penetrans. Ca. 19% 
av NF 1 pasienter utvikler en intramedullær svulst og da oftest astrocytomer [11]. NF 
2 pasienter er mer assosiert med utvikling av ependymomer intramedullært og 
meningiomer ekstramedullært [5, 11]. 
Von Hippel-Lindaus sykdom er en autosomal- dominant sykdom med 90% 
penetrans. De utvikler hemangioblastomer der 80% er lokalisert til bakre skallegrop 
mens 20% er lokalisert i medulla spinalis [7]. 
Syringomyeli, definert som en veskerom intraspinalt, finnes ved ca. 25-58% av 
pasienter med intramedullære svulster. Særlig ependymomer, hemangioblastomer 
og cavernomer er assosiert med sekundær syringomyeli [12]. Dette kan være relatert 
til tumorblødninger og infarkter eller relatert til tumorsekresjon eller mekanisk 





Ependymomer utgår fra ependymcellene i sentralkanalen. De er de vanligste 
intramedullære svulstene blant voksne, hyppigst forekommende i aldersgruppen 20-
50 år. De er myke, grå-røde av farge, moderat vaskulære og vanligvis relativt 
avgrensbare, dvs at de sjelden vokser invasivt i ryggmargen [13]. Operasjonsteknisk 
er de lettere tilgjengelig for radikal reseksjon.  Sekundær syringomyeli forekommer 
hos ca. 65% og ligger da oftest kranialt om svulsten [14]. De intramedullære 
ependymomene forekommer hyppigst I cervikalregionen og cervikothorakalt.  
Flere histologiske subtyper er kjent, men den mest “typiske formen” er en WHO grad 
2 tumor med ependymale rosetter og perivaskulær pseudorosetter ved histologisk 
farging. Det er svært sjelden å registrere anaplastiske ependymomer, WHO grad 3, 
men da er det oftest en malignisering fra en grad 2 tumor.   
De såkalte myxopapillære ependymomene utgjør ca. 45% av ependymomene, og er 
en separat entitet. De skiller seg histologisk fra de intramedullære ependymomene 
og er WHO grad 1 svulster. De er nesten utelukkende lokalisert anatomisk til conus-





Myxopapillære ependymom lokalisert til filum terminale 
 
Astrocytomer 
Astrocytomer utgår fra astrocytter og utgjør ca. 35% av svulstene hos voksne [13]. 
Dette er den hyppigste intramedullære svulsten hos barn. Av alle astrocytomene som 
dannes I CNS er 3% lokalisert i ryggmargen [15]. De vokser oftest cervikalt eller 




Etter WHO klassifiseringssystem graderes de fra 1-4 etter økende malignitetsgrad. 
Grad 1, piloctisk astrocytom, vokser langsomt og kan være noe mer avgrenset mot 
ryggmargen. Fibrillær type er WHO grad 2. Disse utgjør majoriteten, ca. 75%, av 
astroytomene. Anaplastiske astrocytomer, WHO grad 3 utgjør ca. 24-25%. Kun 1% 
er definert som glioblastomer, dvs WHO grad 4. Lavgradige kan transformeres til 
høygradige over tid. Barn utvikler oftest lavgradige svulster, mens voksne utvikle mer 
høygradige svulster [16].  
Karakteristisk for både lavgradige og høygradige astrocytomer er at de vokser 
infiltrerende inn i ryggmargen. Avgrensningen mot normal ryggmarg er dårlig og 
operasjonsteknisk så er den krevende å behandle. Man kan som oftest kun utføre en 
begrenset reseksjon eller biopsering kombinert med en dekompresjon.  
Mer radikal kirurgi er forbundet med en betydelig morbiditet. 












Hemangioblastomer er små godartede vaskulariserte svulster som kan være 
lokalisert både intramedullært og ekstramedullært. Den utgjør ca. 5 %, og er den 
tredje vanligste intramedullære svulsten [13]. De er oftest lokalisert i den dorsale 
delen av ryggmargen og er vanligst lokalisert cervikalt. De fleste hemangioblastomer 
opptrer hos menn mellom 30-40 år. Hos ca. 25% er svulsten en del av von Hippel-
Lindaus sykdom. Pasientene bør videre utredes med tanke på denne entiteten. 
Hemangioblastomene består av et tett nettverk av kapillærer som inneholder 
endothel celler, pericystiske celler og lipid-stromaceller. Hvilken celletype som 
utvikler svulsten er ukjent. 
Mer enn 50% av hemangioblastomene utvikler sekundær syringomyeli som da oftest 
er kranialt om svulsten [17]. Betydelig hevelse av omliggende ryggmarg er vanlig. 
Svulsten er vanligvis velavgrenset fra normal ryggmarg og operasjonsteknisk egnet 
for total reseksjon. Ved felles blodforsyning med ryggmargen kan operativ 
behandling imidlertid være krevende med relativt stor risk for postoperative 
nevrologiske utfall.  
 
Intramedullære metastaser 
I litteraturen er intramedullære metastaser uvanlig, men med dagens økende bruk av 
MR ser man at det ikke er så sjeldent. De fleste som diagnostiseres kommer fra 
lungecancer, men andre vanlige primærcancere er brystcancer, nyrekancer og 
maligne melanom [18]. Intramedullære metastaser kan også komme fra CNS 




De fleste av svulstene som er lokalisert i spinalkanalen er intradurale og 
ekstramedullære. De to hovedgruppene av svulster lokalisert her er 
hjernehinnesvulster og spinalnervesvulster. 
  
Meningiomer 
Spinale meningiomer er den nest hyppigste intraspinale svulsten. Den utgjør 30% av 
alle primære intradurale svulster og 8% av alle CNS meningiomer.  Denne 
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svulsttypen forekommer hyppigere hos kvinner enn menn, 80% hos kvinner og 20% 
menn. Man tror dette er relatert til vekststimulerende effekten av kvinnelige 
kjønnshormoner [3, 19]. Den forekommer i alle aldere, men vanligst  i alderen 45-55 
år. Dersom svulsttypen diagnostiseres i yngre aldere, eller man finner multiple 
meningiomer, kan det være ledd i en nevrofibromatose.  
Histologisk utgår meningiomene fra meningoepitheliale arachnoidale celler. Etter 
WHO klassifiseringssystem graderes de fra 1-3 etter økende malignitetsgrad. 
Majoriteten av spinale meningiomer er WHO Grad 1. Atypiske WHO Grad 2 eller 
anaplastiske WHO Grad 3 forekommer svært sjeldent [3]. Malign transferering av 
intradurale meningiomer skjer svært sjeldent, <3% [20]. 
Meningiomene er vanligvis velavgrensede og har en definert kapsel selv om en-
plaque vekst forekommer. De vokser ikke invasivt mot ryggmargen men skyver den 
til side. De er oftest lokalisert til thorakalregionen, eller til kraniecervikalovergangen, 
og de er oftest lokalisert posteriolateralt i spinalkanalen [21]. 
Meningiomene kan ofte fjernes i sin helhet, da oftest inklusive indre bladet av dura 
hinnen.  Pga. residivfrekvens på omlag 10% over 10 år må pasientene jevnlig 





Meningiom lokalisert ekstramedullært – intraduralt. 





I følge WHO klassifikasjonen av 2007 er spinalnervesvulster klassifisert inn i 
schwannomer (neurilemoma, neurinoma) WHO Grad 1, nevrofibrom (WHO grad 1), 
perineuroma WHO (grad 1,2 og 3) og maligne spinalnervesvulster (WHO grad 2,3 og 
4) [4].  
Spinalnervesvulster utgår fra celler relatert til spinalnerven, Schwann cellen i 
schwannomer, perineurialceller i perineurinomer og en kombinasjon av celler 
(schwann celler, perinerial celler og fibroblaster) i neurifibromer. 
Spinalnervesvulsten vokser ofte ut langs nerveroten igjennom intervertebralkanalen 
som da kan være betydelig utvidet. Timeglass formede svulster med en komponent 
intraspinalt og en komponent ekstraspinalt, intradural/ekstradural dumbell tumor,  er 
vanlig (ca. 15%).  
Disse svulstene kan vanligvis opereres bort via en bakre eller lateral tilgang med 
først fjernelse av den intraspinale komponenten, deretter evt. den ekstraspinale 
komponenten.  





Schwannom lokalisert ekstramedullært – intraduralt. 
   
Schwannomer  
Schwannomene er godartete, utgår fra sensoriske nerverøtter og er den hyppigste 
intraspinale svulsten, >30% [3, 24]. Den finnes i alle aldre og likt fordelt mellom menn 
og kvinner. Malign transferering er svært uvanlig. De oppstår sporadisk, men kan 
sees i forbindelse med de genetiske tilstandene; schwannomatose og 
neurofibromatose type 2. Særlig gjelder dette ved funn av multiple schwannomer. 
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De vokser fra sensorisk nerverot men kan oftest radikal opereres uten nevneverdige 
nevrologiske utfall.  
 
Nevrofibromer 
Nevrofibomene er godartede (WHO grad 1). De utgår fra nerveroten mer diffust og er 
derfor mer krevende operasjonsteknisk. Ved radikal kirurgi skades ofte hele 
nerveroten så motoriske utfall er ikke uvanlig.  
De oppstår sporadisk, men kan ofte sees i forbindelse med nevrofibromatose 1.  
Plexiforme nevrofibromer som påvirker flere nærliggende nerverøtter er relativt 




CNS svulster er relativt vanlig hos barn og er den nest hyppigste svulstformen etter 
leukemi. Av CNS svulstene så utgjør spinale svulster 1-10% [25-27]. De fleste 
spinale barnesvulstene er lokalisert intramedullært. Lavgradige gliomer dominerer i 
form av pilocytiske astrocytomer og subependymomer myxopapillære ependymomer 
[28, 29]. Intraspinale lipomer utgjør ca. 1% og er assosiert med spinal dysrafisme.  
Den vanligste alderen der intraspinale svulster blir diagnostisert er 5-7 år. Barn i 
















3.2  Klinikk 
Plassen i spinalkanalen er begrenset. Spinalkanalen er relativt trang, og med 
begrenset plass. Mindre intraspinale svulster vil derfor kunne resultere i alvorlige 
symptomer. Pasientene kan presentere seg med; 
• Lokale ryggsmerter eller nakkesmerter. 
• Radikulopati, nedstrålende smerte til armer eller ben, med eller uten assosiert 
redusert sensibilitet, parestesier eller kraftsvikt. 
• Myelopati i form av gangvansker, styringssvikt og redusert sensibilitet I 
ekstremitetene. Problemer med naturlige funksjoner som Vannlatnings-
/avføringsproblemer kan også være et problem. 
• Cauda equina-syndrom i form av blære- og rektumparese, redusert 
seksualfunksjon og nedsatt sensibilitet i underlivet. 
• Truende tverrsnitts syndrom; Kraftsvikt og sensibilitetstap distalt det nivået svulsten 
presser mot ryggmargen. Truende tverrsnitts syndrom forårsakes oftest av 
ekstradurale intraspinale metastaser fra primærsvulster utenfor 
sentralnervesystemet. De trenger øyeblikkelig utredning og behandling med 




3.3  Generelle behandlingsprinsipper  
I den generelle behandlingen av intraspinale svulster er det ofte behov for tverrfaglig 
tilnærming der det fokuseres både på operativ behandling, eventuell tilleggs 
behandling, form av strålebehandling eller kjemoterapi, og seinere kvalifisert 
rehabilitering. Behovene vil variere fra situasjon til situasjon avhengig av svulsttype 
og nevrologisk status. 
 
Glukokortikoider  
Intraspinale svulster omgis ofte av betydelig ødem i omkringliggende medullært vev. 
Ødemet kan minskes ved bruk av glukokortikoider før, under og etter den operative 
behandlingen. Dette kan føre til en vesentlig bedring av nevrologiske symptomer. Det 





Tidlig diagnostikk og operativ behandling er av stor betydning for sluttresultatet både 
på pasientens funksjonsnivå og på radikalitet av kirurgi [30]. Pasienter med intakte 
eller lette nevrologiske utfall har en bedre prognose enn pasienter med mer uttalte 
nevrologiske utfall [31]. Dersom pasientene presenterer seg med en uttalt 
tversnittslesjon og en sykehistorie på mer enn 12 timer, er det sjelden pasienten 
bedrer seg i vesentlig grad klinisk etter operativ behandling.   
 
I de fleste situasjoner er målet med kirurgiske behandling total ekstirpasjon av 
svulsten. Grad av malignitet, tumor størrelse og lokalisasjonen, grad av nevrologiske 
symptomer, preoperative comorbiditet er viktige faktorer i vurderingen av kirurgisk 
radikalitet [32].  
Påvirkning på nervestrukturer ved ekstramedullære svulster forårsakes oftest av 
trykk fra svulsten mot nervevev og ikke infiltrasjon. Ved ekstirpasjon av svulsten er 
som oftest det funksjonelle resultatet bra med lite nevrologiske utfallssymptomer.  
Ved maligne intramedullære svulster vokser svulsten infiltrativt, og man må ofte 
begrense seg til reseksjon av tumor og dekompresjon i form av en utvidelse av 
spinalkanalen.   
Ryggmargen er ekstremt følsom for mekanisk manipulering og skade, og har liten 
evne til å gjenvinning av tapt funksjon. 
 
Operativ tilgang bestemmes av lokalisasjonen til svulsten:  
Posterior tilgang (laminektomi/laminotomi/laminoplastikk) benyttes I de aller fleste 
situasjoner der svulstene er lokalisert intraspinalt.  
Anterior tilgang (transabdominal, transthorakal, fremre nakke) kan av og til benyttes 
ved svulster som ligger fortil i spinalkanalen. 
Dersom den kirurgiske tilgang eller dersom svulsten gir destruksjon av ligamenter, 
led eller benstrukturer kan stabiliserende kirurgi være indisert.  
De siste årene har funksjonsbevarende operative teknikker kommet mer i fokus. De 
fleste tumorpasientene blir nå ikke operert med brede laminektomier som tilgang, 
med laminoplasikker der nær normal anatomi bevares. Dette for å minske 
problemene med postoperativ kronisk rygg/nakke smerte og instabilitet/ feilstilling. 
Tilgangen ved reoperasjoner pga tumor-residiv blir også teknisk enklere. 
Strukturer i spinalkanalen er ofte godt egnet for intraoperative ultralyddiagnostikk. 
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Det brukes i økende grad intraoperativt for definering av tumorlokalisasjon og som 
kvalitetssikring etter ekstirpasjon/ reseksjon. Høyfrekvente (10-12 MHz) lineær sektor 








De fleste intraspinale svulster skal ikke motta noen form for strålebehandling men 
indikasjonen avhenger av histologi, operativ reseksjonsgrad og graden av 
svulstprogresjon . Strålebehandling kan supplere kirurgi spesielt ved høygradige 
gliomer og ved noen typer ependymomomer. Strålebehandling ved spinale 
lavgradige astrocytomer er omdiskutert, men tilbys oftest ved progredierende 
nevrologiske utfall og påvist vekst av tumor. 
Generelt må indikasjonen for strålebehandling ved primære intraspinale svulster 
vurderes individuelt avhengig av tumortype og forventet tumorbiologi. Dersom 
strålebehandling er indisert så starter behandlingen 2-4 uker etter operasjonen. 
Medullas stråletoleranse begrenser dosen til 45–50 Gy, med fraksjonsdose 1,8 Gy–2 
Gy. 






Kjemoterapi har i dag ingen stor plass i behandlingen av primære intraspinale 
svulster. 
Primære spinale svulster er generelt lite påvirkelige av cytostatika behandling.  Det er 
primært ved intraspinale metastaser kjemoterapi har sin plass (myelomatose, 
germinomer, lymfomer, brystkreft og prostatakreft). 
Kjemoterapi rettet mot primærsykdommen må alltid vurderes ved truende tverrsnitts 
syndrom. 
 
3.4  Nevrofysiologisk monitorering  
Målet ved operativ behandling av intraspinale svulster er reseksjon/ekstirpasjon uten 
å påføre pasienten funksjonstap. Svulstene er ofte benigne og pasientene har en 
betydelig langtidsoverlevelse. Intraoperativ nevrofysiologisk monitorering brukes 
derfor i stadig økende grad spesielt på intramedullære svulster, og svulster i 
conus/cauda equina området. Operatør kan da delvis predikere funksjonstap og 
justere reseksjon etter hva som er akseptabelt av funksjonstap for pasienten [35, 36]. 
Multimodal monitorering med monitorering både på sensorisk og motorisk side er 
mest brukt. 
De vanligste monitoreringsteknikkene er; 
• Somatosensory Evoked Potentials (SSEPs) med stimulering av perifer nerve  
• Motor Evoked Potentials (MEPs) med transkraniell stimulering 













3.5  Kontrollrutiner 
Kontrollrutinene er ikke standardisert innen behandlingen av intraspinale svulster. 
Det praktiseres ulikt både mellom avdelinger og mellom forskjellige behandlere.  
Det er et godt utgangspunkt at det utføres en postoperativ MR umiddelbart etter 
operasjonen (1-2 dager). Dette gjelder vurderingen av postoperative komplikasjoner 
samt tumorreseksjonsgrad.  




Kontroll med utført MR hos operatør 6 mnd. postoperativt 
• Dersom MR ikke viser tegn på resttumor anbefales nye kontroller med MR 
etter 2 og 5 år. 
• Dersom MR viser tegn på rest tumor eller residiv tumor anbefales årlige 




Kontroll med utført MR hos operatør 6 mnd. postoperativt 
• Dersom MR ikke viser tegn på resttumor anbefales nye kontroller med MR 
etter 6 mnd., deretter årlig.  
• Dersom MR viser tegn på rest tumor eller residiv tumor bør onkolog 
konsulteres. Det må da vurderes om det skal gis strålebehandling eller 
kjemoterapi. Videre oppfølgingsplan må da tilpasses individuelt.  
 
Høygradige gliomer 
Kontroll med utført MR hos operatør 3 mnd. postoperativt. 
Onkolog konsulteres postoperativt. Det må vurderes om det skal gis strålebehandling 







4.  Registerbeskrivelse 
 
 
4.1  Registerets struktur 
 
Valg av kvalitetsregistertype 
Ved opprettelsen av et register ligger det en forutsetning at nytteverdien overstiger 
de personvernmessige ulempene. Helseregistre kan defineres på tre nivåer; 
 
1. Sentrale helseregistere 
Dette er registere som er initiert av den sentrale helseforvaltningen der 
landsomfattende oppgaver ivaretaes. De sentrale helseregistrene har lovhjemmel i 
helseregisterlovens §8 (Helseregisterloven 2001). De har konsesjon fra Datatilsynet 
men selv om de er landsdekkende så kan databehandlingsansvaret ligge hos et HF. 
Kreftregisteret et er eksempel på et sentralt helseregister. Strukturelt består 
registeret av et basisregister som mottar data fra Norsk Pasientregister (NPR), 
Dødsårsaksregisteret (DÅR) og folkeregisteret samt tilhørende medisinske 
kvalitetsregistere. Informasjonen er personidentifiserbar og ikke samtykkebasert. 
 
2. Medisinske kvalitetsregistere 
Dette er registere som registere som samler data på utredning og behandling av en 
pasientgruppe dvs de samler mye opplysninger om relativt få pasienter. Det 
medisinske kvalitetsregisteret må forankres i klinikken og det regionale 
helseforetaket (RHF). Et regional register reguleres av helseregisterlovens §7, krever 
konsesjon av Datatilsynet og informert samtykke er hovedregelen. Et regionalt 
foretak kan søke om nasjonal status for sine medisinske kvalitetsregistere. De kan 
evt definers under helseregisterloven § 8, der formålet til registeret er å drive 
kvalitetssikring og kvalitetsforbedring i helsetjenestene. Nasjonalt Kvalitetsregister for 
Rygg og nakke kirurgi i Tromsø er et eksempel.  
3. Lokale kvalitetsregister 
Lokale kvalitetsregistre som er forankret i det lokale helseforetaket og reguleres etter 
Helsepersonellovens § 26 første led. 
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Målet med opprettelsen av et lokalt kvalitetsregister er å kunne bruke informasjonen 
til forebyggende arbeid, kvalitetsforbedring og evt. forskning på sykdomstilstanden 
samt resultat av helsehjelpen. Formålet er internkontroll og kvalitetssikring. 
Registeret skal danne grunnlag for styring og planlegging av behandlingen rettet mot 
pasienter med intraspinale svulster. 
Det interne kvalitetsregisteret dekker kun en juridisk enhets opplysninger og omfatter 
en systematisering av opplysninger om behandling og resultat som allerede er 
registrert i vanlige settinger.   
Opprettelsen av et internt kvalitetsregister er hjemlet i Helsepersonellovens § 26 
første ledd som formulerer at den som yter helsehjelp kan gi opplysninger til 
virksomhetens ledelse når det er nødvendig for å kunne gi helsehjelp, eller for 
internkontroll og kvalitetssikring av tjenesten.  
Opprettelsen av et internt kvalitetsregister besluttes av lederen ved enheten 
(avdelingssjef Sissel Reinlie, Vedlegg 4) og tilrås av Personvernombudet ved 
helseforetaket.  
Personvernombudet definerte krav rettet mot opprettelsen av internt kvalitetsregister 
for operativ behandling av intraspinale svulster (Vedlegg 3);  
Personvernombudet tilrår at kvalitetsregisteret gjennomføres under forutsetning av 
følgende: 
 
1. Databehandlingsansvarlig er Oslo universitetssykehus HF ved adm. dir. 
2. Behandling av personopplysningene / helseopplysninger skjer i samsvar med 
og innenfor det formål som er oppgitt i meldingen. 
3. Tilgangen til registeret skjer i overensstemmelse med 
taushetspliktbestemmelsene. 
4. Data lagres som oppgitt i meldingen. Annen lagringsform forutsetter 
gjennomføring av en risikovurdering som må godkjennes av 
personvernombudet ved OUS.  
5. Data slettes eller anonymiseres når formålet med registeret er oppfylt. Det må 
sendes melding om bekreftet sletting til personvernombudet.  
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6. Dersom formålet eller databehandlingen endres, må personvernombudet 
informeres om dette i forkant for endring. 
7. Kontaktperson for prosjektet skal hvert tredje år sende personvernombudet ny 
melding som bekrefter at databehandlingen skjer i overensstemmelse med 
opprinnelig formål og helseregisterlovens regler.  
8. Dersom publisering av resultatene i tidsskrift blir aktuelt, må det besluttes av 
leder etter nærmere avklaring med Personvernombudet. 
 
Kvalitetsregisteret er registrert i sykehusets offentlig tilgjengelig database over 
kvalitetsregistre, forsknings- og kvalitetsstudier. 
 
Innsamlet data fra et internt kvalitetsregister opprettet etter § 26 i helsepersonelloven 
kan brukes til forskning dersom dette er godkjent av departementet. Departementet 
delegere myndigheten til den regionale komiteen for medisinsk og helsefaglig 
forskningsetikk (REK). Forskning og publikasjoner på bakgrunn av innsamlet data må 
godkjennes av et Personvernombud. Informert samtykke fra pasientene må oftest 
innhentes. Vi har derfor bedt pasienter som blir registrert i databasen om tillatelse til 
å bruke informasjonen i forskning og publisering gjennom et samtykkeskjema som de 
evt. kan skrive under på før behandling (Vedlegg 5).    
 
MedInsight 
Medinsight er et registerverktøy som ble ved utviklet ved Enhet for medisinske 
registre ved Institutt for kreftgenetikk og informatikk. Det ble tilgjengelig ved OUS fra 
2004.  
Registerverktøyet er lagd for å lage spesialiserte medisinske registre med innebygd 
rapportfunksjonalitet for kontinuerlig tilgang til egne data. Medinsight kan integreres 
mot sykehusets journalsystemer og kan levere data til andre nasjonale eller 
internasjonale registre.  
 
Brukerstruktur: 
• Medinsight startes fra start-menyen på sykehus PC 
• Pasientene registreres med validering av fødselsnummer eller registrering av 
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avidentifiserte eller anonymiserte pasienter 
• Kan kobles mot folkeregisteret eller pasientadministrativt system  
• Lagring av skjema med status nyopprettet, under arbeid eller komplett 
• Sletting av data dersom ønsket 
• Kronologisk visning av pasientens data i en tidslinje svarende til 
behandlingsforløpet. 
 
Datasikkerhet og tilgang: 
• Lagring av data i en sentralisert SQL Server med backup. 
• Tilgangsstyring med tilpassede rettigheter for brukere. 
• Loggingregistrering av bruk 
• Avidentifisering og kryptering av sensitive data 
• Analyser data og se resultater i rapportmodulen 
• Tilgang til alle rådataene i registret med muligheten til å bearbeide data og 
fremvise resultater.  
 
Funksjonalitet i rapportmodulen: 
• Søk og filtrering på alle variabler 
• Validering og kalkulasjoner av data i registeret 
• Trekke ut år, måned eller kvartal fra dato 
• Beregne differanser, max/min, median/snitt,   
• Egendefinerte intervaller 
• Tilfeldig utvalg av pasienter 
• Sammenstilling av data grafisk, krysstabell, overlevelse  
• Timeline på valgte registreringstidspunkter for et utvalg av pasienter 
• Datauttrekk til Excel/SPSS ved behov 
 
Avtalen med Medinsight ble inngått juni 2015. Det interne kvalitetsregisteret ble 
definert som et lite-mellomstort register. Økonomisk ble dannelsen av registeret 
finansiert av Professor Trygve Lundar. 
Medinsight konsulent Laima Bulavaite Taylor utførte den praktiske jobben med 





Det interne kvalitetsregisteret er basert på spørreskjema som besvares av pasient og 
lege.  
Pasientskjema 1 
Registrering av demografiske data og symptomregistrering i form av 
smerteregistrering, funksjonsregistrering og livskvalitet. 
Pasientskjema 2 (kontrollskjema) 
Registrering av komplikasjoner, smerte, funksjon og livskvalitet. 
 
Legeskjema 1 (operatørskjema) 
Registrering av comorbiditet, utredningsfunn, operasjonstekniske aspekter, 
komplikasjoner, histologi og funksjon. 
 
Legeskjema 2 (kontrollskjema) 










Forankring i fagmiljøet 
Det interne kvalitetsregisteret er forankret i fagmiljøet både lokalt i avdelingen og 
gjennom  Nasjonalt Kvalitetsregister for Rygg og nakke kirurgi i Tromsø ved Tore 
Solberg og Nasjonal kompetansetjeneste for kirurgisk behandling av rygg- og 
nakkesykdommer  i Trondheim ved Øystein P. Nygaard. Flere ser potensialet og 
nytteverdien  av et kvalitetsregister så risken for at legene  kun blir dataleverandører 
er liten.  
 
Brukervennlighet 
Løsningene valgt er brukervennlige. Spørreskjemaene er ikke for omfattende verken 
for pasienter eller operatører. Legearbeidet er begrenset til utfylling av kortfattede 
spørsmål. Den mer krevende utfyllingen av informasjon inn i databasen med histologi 
etc. kan greit gjennomføres av fagansvarlige i etterkant. Antall pasienter som 
inkluderes inn i registeret begrenser seg til 50-75 pasienter per år, dvs overkommelig 
når det gjelder oversikt over datakvaliteten. Av samme grunn har vi ikke valgt online 
registrering. Dersom det interne kvalitetsregisteret utvides til et nasjonalt 




De viktigste kvalitetsindikatorene er pasientrapporterte effektmål (PROM) i form av 
smerteregistrering, funksjonsnivå og livskvalitet samt registrering av uønskede 
hendelser. Effektmålene er pasientsentrert. 
Kontrollskjemaene som pasientene fyller ut er lagd slik at de kan sendes pasientene. 
Mye informasjon kan registreres inn i registeret uten at pasientene må møte fysisk på 
etterkontroll.  
De kliniske effektmålene må justeres etter bakenforliggende forskjeller i 
pasientgruppen for å kunne  tolke resultatene. Justeringsvariabler som demografiske 






Samtykke til forskning 
Samtykkeerklæringen åpner for klinisk forskning på grunnlag av informasjonen i 
registeret. En eventuell publisering i et tidsskrift krever samtykke også fra 
Personalombudet. Samtykkeerklæringen er del av pasientskjema 1 dvs at den alltid 
er tilgjengelig ved inklusjon av pasienten. Dersom pasienten ikke gir sitt samtykke blir 
heller ikke skjemaet fylt ut.  
 
Komplikasjonsregistrering 
Postoperative komplikasjoner blir registrert. Tidlige reoperasjoner (innen 90 dager) 
blir regnet som en komplikasjon. Første kontroll postoperativt settes til 3-6 mnd. blant 
annet for å kunne registrere seine komplikasjoner.  
 
Kontroller 
Da behovet for kontroller varierer etter tumortype og reseksjonsgrad blir kontrollene i 
kvalitetsregisteret registrert på dato, og ikke som 3mnd kontroll, 12 mnd. kontroll etc. 
Nye operasjoner på samme pasient pga sein residivtumor eller ny primærtumor kan 




















4.2  Justeringsvariabler 
Det finnes alltid variabler som er kjente risikofaktorer for et eventuelt dårlig 
behandlingsresultat (Røyking, alder, Body Mass Index (BMI), sosioøkonomisk status, 
symptomvarighet, ko-morbiditet (ASA grad) etc.). 
Operasjonstekniske forhold, operativ radikalitet, nevrofysiologiske monitorering under 
operasjonen, operatørerfarenhet, tumor histologi er også faktorer som må registreres 
i forbindelse med behandlingen.  
Man må derfor kunne justere for disse bakgrunnsvariablene når behandlingsresultat 
skal vurderes.  
Man kan gruppere innsamlet data inn i: 
• Demografiske data 
• Kliniske status 
• Radiologiske utredningsfunn 




Registreringen av demografiske data som alder, BMI, røyking, yrkesstatus etc. 
legges opp på samme måte som registreringen i nakke-rygg registeret i regi av  
Nasjonalt Kvalitetsregister for Rygg og nakke kirurgi i Tromsø. Denne måte å 
registrere demografiske data på er utprøvd over tid, og er standardisert. Dette gjør en 
eventuell sammenligning mellom degenerative spinale tilstander og spinal tumor 
tilstander lettere.  
 
Klinisk status 
Vi velger å registrere kliniske data gjennom selvrappotert informasjon og validerte 
effektmål som smerteregistrering, EMS, Modified McCormick scale, RANAWAT 
klassifikasjon for medullopati og ASIA Impairment Scale (AIS). Klinisk status er 
definert gjennom rimelig validerte effektmål. Detaljert klinisk nevrologisk 







I de aller fleste tilfellene er det MR spinal kolumna som gir den mest nyttige 
informasjonen (resttumor, residivtumor, syringomyeli etc.) ved behandling av 
pasienter med primære intraspinale svulster. CT/Rtg gir tilleggsinformasjon ved 
skjelettstrukturelle problemstillinger, men MR spinal kolumna gir, i de fleste tilfeller, 
nesten tilsvarende informasjon. Vi har derfor valgt å basere postoperative evaluering 
samt kontroll utredninger på MR, og kun registrere dette resultatet i databasen.  
 
Operasjonstekniske forhold 
Operativ behandling av intraspinale svulster fokuserer på radikalitet ved inngrepet 
(biopsi, reseksjon, ekstirpasjon), og kun i noe grad selve på selve tilgangen 
(laminektomi, laminoplastikk, MIS etc.). Fiksasjonskirurgien er viktigere ved 
behandling av ekstradurale svulster der primære bensvulster eller metastaser 
destruerer skjelettstrukturer. Vi har derfor valgt å kun overfladisk registrere 
fiksasjonaspekteter. Det spesifiseres ikke hvilken type osteosyntesmaterialer som er 
benyttet, der fiksasjonskirurgi er utført.  
 
Tumorhistologi 
WHO-klassifikasjon av CNS svulster med forskjellige tumorklasser, og gradering 
etter malignitetsgrad (grad1-4) [4], predikerer den biologiske oppførselen til svulsten. 
Dette er viktig i vurderingen av operativ og adjuvant behandling og prognose. Derfor 
er det detaljert registrert i kvalitetsregisteret med både tumorgruppe (f.eks. 
ependymal tumor) og undergrupper (f.eks. subependymoma, myxoppapillary, 
ependymoma og anaplastisk ependymoma).   
 
4.3  Kvalitetsmål/effektmål 
Det er valgt kliniske endepunkter som kvalitetsindikatorer. Dette er stort sett 
måleinstrumenter som er oversatt til norsk og som er testet i en norsk populasjon på 
reliabilitet og  validitet. De standardiserte spørreskjemaene er ikke alle testet ut på 
den aktuelle pasientgruppen, dvs. pasienter som opereres for spinale svulster, selv 
om de er utprøvd i en norsk populasjon.  
Ett av skjemaene er lisensbelagt, EQ-5D. I dette tilfellet er det inngått avtale med 
rettighetshavere, og lisens er betalt. 
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Følgende kvalitetsmål blir brukt i registeret: 
• Pasientens tilfredshet med behandlingen 
• Yrkesstatus 
• Smerteregistrering (Numeriske skala) 
• European Myelopathy Score (EMS) 
• Modified McCormic Score (Spinaltumor spesifikt effektmål) 
• Ranawat Score 
• ASIA Impairment Scale (AIS) 
• EQ-5D (Generell livskvalitetsmål som gjør det mulig å måle effekten i 




Pasientens tilfredshet med behandlingen 
Måling av pasientens tilfredshet kan måles ved opplevd nytte av behandlingen, eller 
tilfredshet med den totale behandlingen (inkludert behandler, informasjon, 
oppfølging, fasiliteter etc.). I situasjonen der pasienten må opereres  for en 
intraspinal svulst er det vanskelig for pasienten å evaluere nytten av behandling. 
Dette er mer aktuelt ved for eksempel behandling av degenerative spinale 
sykdommer. 
Vi valgte derfor å registrere tilfredshet med den totale behandlingen, dvs et mål på 
hvordan hele behandlingsforløpet fungerer. Skalaen er 5-delt fra fornøyd til 
misfornøyd [37].  
 
Yrkesstatus 
Registrering av arbeidsstatus er en naturlig del av konsultasjonen ved vurdering av 
pasienter operert for en intraspinal svulst, og et viktig effektmål på 
behandlingsresultat og utvikling. Vi har valgt å bruke samme kartlegging av 
arbeidsstatus som benyttes i skjemaene fra Nasjonalt Kvalitetsregister for Rygg og 







Trenden er å benytte seg av numerisk smerteskala i stedet for den mye brukte 
Visuell Analog Skala (VAS). Numeriske smerteskala er ofte lettere for pasienter å 
svare på, og den er lettere å håndtere i en databasesetting. Kliniske endringer blir 
fanget opp i like stor grad som ved bruk av en VAS  (Grotle 2004). Den numeriske 
smerteskalaen går fra 0 til 10 hvor 0=Ingen smerte og 10=Så vondt det er mulig å ha. 
Minimal klinisk meningsfull endring er på 30% dvs 2 til 3 punkter [38].  
Vi har valgt å tilpasse smerteregistreringen etter hva som er passende for pasienter 
med intraspinal svulst ved å tidsspesifisere til en uke. Vi har også valgt å spørre om 
generell bruk av smertelindrende medisiner, men ikke etter hvilken type medisin.  
 
 
Europeisk myelopati skår (EMS) 
Europeisk myelopati skår (EMS) er utviklet spesielt for pasienter med cervikal 
myelopati. Originalartikkelen ble publisert i 1994 av J Hedman i Advances in 
neurosurgery. Springer, Berlin . (Hedman 1994) Skjemaet er oversatt til norsk og 
benyttes også som et effektmål i nakkeregisteret.  
EMS består av en skala på fem spørsmål (gangfunksjon, håndfunksjon, 
koordinasjon, blære/tarmfunksjon og nummenhet/smerte) som belyser ulike aspekter 
på ryggmargsfunksjon.  Spørsmålene har 3-5 svaralternativer der laveste skår svarer 
til økende alvorlighetsgrad av myelopati. Total skår: 5-18. 
Ved testanalyse av EMS mot fire andre skåremetoder på myelopati kommer EMS 
godt ut [39].   











Holly 2009 [40]:  
Viser engelsk versjon med gradering og vekting mellom over-underekstremiteter, 
koordinasjon, smerte og naturlige funksjoner. For norsk oversettelse se vedlegg 6. 
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McCormick Scale (modifisert) 
Diagnosespesifikke skjemaer er utviklet for en spesifikk tilstand og bør kun anvendes 
for denne. Meningen er at skjemaet skal være mer sensitivt i å registrere “det som 
skal måles” enn generiske skjemaer samt mer sensitivt for endringer under et 
sykdoms- eller behandlingsforløp. Det eksisterer svært få diagnosespesifikke skjema 
innen behandling av intraspinale svulster.  
Modified McCormick scale (klassifikasjon) er det eneste som systematisk brukes i 
monitorer ingen av “baseline symptoms” og resultat av behandlingen av denne 
pasientgruppen.  
Originalartikkelen ble publisert I 1990 av PC McCormick [41, 42]. Seinere ble den 
originale versjonen justert litt til den modifiserte versjonen som benyttes i dag.  
Skjemaet består av en skala med gradering fra 1 til 5 etter alvorlighetsgrad. 
Graderingen fokuserer på funksjonsnivå og da spesielt gangfunksjon. Behandler 
fyller ut skjemaet så dette er ikke et skjema som kan sendes til pasient for utfylling. 
Skjemaet er ikke systematisk oversatt til norsk og ikke validert for norske forhold.  
Det er en for tiden en pågående diskusjon om hvilke effektmål som er mest egnet til 
vurdering av behandlingen av pasienter med intraspinale svulster både i en klinisk og 









Ranawat klassifikasjon for medullopati 
Dette er en vanlig brukt klassifikasjon for pasienter med medullopati. I 
utgangspunktet ble den utviklet for pasienter med Reumatoid arteritt men brukes i 
utstrakt grad også i andre situasjoner [47-49]. Den består av en gradering fra 1 til 3 
der 1= Normal nevrologi og 3= Objektive langbanesymptomer. Grad 3 deles inn i 
oppegående eller ikke oppegående.  
Ranawat klassifikasjon benyttes i skjemaene fra nakkeregisteret i Nasjonalt 




ASIA Impairment Scale (AIS) 
Traumatisk skade på ryggmargen er per definisjon akutt skade som resulterer i 
varierende grad av motoriske og sensoriske utfall. Skade på cauda equine er med i 
definisjonen, mens skade på isolerte nerverøtter er ekskludert. Akutt 
ryggmargsskade kan medføre livsvarig tap av funksjon, redusert livskvalitet samt økt 
sykelighet og dødelighet.  
Det nevrologiske skadenivået klassifiseres i henhold til American Spinal Injury 
Association (ASIA) Impairment Scale A-E [50, 51]. A= ingen muskelfunksjon og ingen 
følelse under skadenivået i ryggmargen,  E= ubetydelige nevrologiske begrensninger 
som følge av ryggmargsskaden. 
 AIS er ekstensivt brukt ved traumatiske ryggmargsskader, men begrenset brukt på 
pasienter med intraspinale svulster. Situasjonene er relativt like da svulstene også 
medfører skade på ryggmargen. Vi har valgt å inkludere AIS som et effektmål da 








Pasienter som får diagnostisert en intraspinal svulst kan i vesentlig grad få påvirket 
sin livskvalitet. Dette kan være relater til symptomene assosiert med svulsten, den 
operative behandlingen eller en eventuell strålebehandling. Helserelatert livskvalitet 
kartlegges vanligvis ved bruk av generiske spørreskjema. Dette er spørreskjema som 
registrerer parameter som ikke er diagnosespesifikke, men som registrerer generelle 
parameter. Skjema som måler helserelatert livskvalitet gir informasjon om pasientens 
generelle helsetilstand og livskvalitet og ikke spesifikke problemer knyttet til 
helseproblemet pasienten er behandlet for. De to mest benyttede spørreskjemaene i 
målingen av livskvalitet er SF-36 og EQ-5D. 
 
SF-36 
Skjemaet består av i alt 36 spørsmål (Ware & Sherbourne 1992). Spørsmålene 
oppdelt i åtte underkategorier (Fysisk funksjonsevne, fysisk rolle, kroppslig smerte, 
generell helse, vitalitet, sosial funksjonsevne, emosjonell rolle og mental helse) som 
igjen kan deles i to hovedkategorier (fysisk helse og mental helse) (Ware 2000). SF-
36 er oversatt til norsk og måleegenskapene er vurdert som tilfredsstillende [52, 53]. 
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Skjemaet er brukt overfor en hel rekke norske pasientpopulasjoner. To versjoner av 
skjemaet eksisterer; 1.0 og 2.0. Versjon 2.0 er lisensbelagt. Skjemaet er noe 
komplisert å score og brukes derfor primært i forskningsprosjekter. SF-36 er ikke 
egnet til analyser av QALYs - quality adjusted life-years (kvalitetsjusterte leveår), og 




Livskvalitetsmåling ved hjelp av EQ-5D ble utviklet av The EuroQol Group, en 
internasjonal forskergruppe etablert i 1987 [54](EuroQol group 1990). Gruppen besto 
av forskere fra forskjellige disipliner (klinikere, helseøkonomer, sosiologer, 
psykologer osv.) og land (England, Sverige, Norge, Finland og Nederland. Skjemaet 
skulle i utgangspunktet være et supplement til andre livskvalitetsmål men brukes i 
dag som et selvstendig måleinstrument. Skjemaet består av 5 spørsmål som 
kartlegger områdene: gange, personlig stell, dagligdagse gjøremål, smerte / ubehag 
og angst / depresjon. Det består også i en 200 mm vertikal VAS-skala / termometer 
der pasienten skal angi sin egen helsetilstand. Den blir brukt i tillegg til EQ-5D for å 
lage et mer sammensatt bilde av helsetilstanden til pasienten, eller som et kvantitativt 
mål hvor forskjellen på skalaen blir brukt som et mål på behandlingsresultat, bedømt 
av de individuelle pasientene. Den tidligere versjonen (EQ-5D-3L) bestod i tre 
svaralternativer for hvert område, men i 2005 ble dette justert til fem svaralternativer 
(EQ-5D-5L) motivert i å bedre måleinstrumentets reliabilitet og sensitivitet.   EQ-5D 
er enkelt og raskt for pasienten å fylle ut, og det skåres ved hjelp av en syntax-fil som 
kan bestilles fra hjemmesiden til Eurocol gruppen. Skjemaet er tilrettelagt for 
utregning av kvalitetsjusterte leveår (QALYs - quality adjusted life-years). Derved kan 
man foreta sammenligning av kostnad/nytte av forskjellige behandlinger for 
forskjellige sykdommer [55]. QALY gir informasjon om hvor mange ekstra leveår en 
behandling gir samt livskvaliteten i leveperioden. Kvalitetsdimensjonen går fra 1 
(perfekt helse) til 0 (død). Redusert helse gir verdier mellom 0 og 1.  
Norsk oversettelse er funnet å ha tilfredsstillende måleegenskaper [56]. Bruk av 
skjema må godkjennes av www.euroqol.org. 
EQ-5D-5L er valgt som helserelatert livskvalitetsmåling I kvalitetsregisteret både pga. 
at skjemaet er lett å svare på for pasienten, og fordi helseøkonomiske analyser er 
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En av hovedgrunnene til å lage et intern kvalitetsregister for en sykdomstilstand er å 
registrere uønskede hendelser/komplikasjoner relatert til behandlingen [57]. En del 
av de uønskede hendelsene er kjente risker forbundet med behandlingen. Operativ 
behandling av intraspinale svulster er risikabelt for pasienten, men uten operativ 
behandling kan  situasjonen utvikle seg til det verre.  
I kvalitetsregisteret er komplikasjonene registrert på tre forskjellige områder. 1) Tidlig 
reoperasjon (Operatør skjema 1): Hematom, dura rift, dyp infeksjon etc., 2) 
Peroperative komplikasjoner (Operatørskjema 1): Nerverot skade, feilplassert 
implantat, respiratoriske komplikasjoner, anafylakse etc., 3) Komplikasjoner 
(Pasientskjema 2 kontroll): UVI, lungebetennelse, lungeemboli etc.. 

























4.4  Sikkerhet og ansvarsforhold 
 
Samtykke 
Samtykkeerklæringen skal være signert av pasienten for at registreringen med 
kliniske effektmål skal registreres. Erklæringen inneholder generell informasjon om 
kvalitetsregisteret, hva som skal registreres og om datasikkerheten. Det påpekes at 
deltagelse er frivillig og at personrelaterte data kan bli brukt til forskning.  
Dersom pasienten ikke gir sitt samtykke blir kun ikke-kliniske data registrert i 
databasen som operasjonstype, histologi og MR funn.  
 
Administrativt og databehandlings-ansvar 
Eier av kvalitetsregisteret og databehandlingsansvarlig er den som til enhver tid er 
avdelingssjef ved nevrokirurgisk avdeling, OUS. Dersom kvalitetsregisteret blir 
avviklet er det dataansvarlige som forvalter innholdet i registeret.  
Det administrative ansvar for driften og for innholdet er undertegnede som lederen av 
kvalitetsregisteret.  
Ansvarlige overleger ved spinalseksjonen, nevrokirurgisk avdeling, Rikshospitalet, 
skal fungere som referansegruppe. Dette skal sikre at registeret er forankret I det 
nevrokirurgiske fagmiljøet.   
Sekretariatfunksjon ivaretas av sekretærer knyttet til spinalseksjonen, nevrokirurgisk 
avdeling, Rikshospitalet.  
 
4.5  Økonomi 
Etableringen av det interne kvalitetsregisteret ble finansiert av Professor Trygve 
Lundar med 120.000.- Dette finansierte kostnadene ved opprettelsen av databasen 
og drift i regi av Medinsight, Institutt for kreftgenetikk og informatikk. 
Kostnadene relatert til opprettelsen av pasient og lege skjemaer samt trykking, ble 
dekket av nevrokirurgisk avdeling. Det same gjelder lisens til benyttelse av EQ-5D 
livskvalitetsregistrering.  
Daglig drift framover finansieres av nevrokirurgisk avdeling. Driftskostnadene 




4.6  Utforming og trykking av skjema 
Utforming og trykking av samtykkeskjema, pasientskjema 1 og 2 samt legeskjema 1 
og 2 er utført av Konsulent Arnfinn Grøvan, Konsulent Kommunikasjon & Design, 
Wittusen & Jensen, Pottemakerveien  
 
4.7  Fremtidsutvikling 
I Nasjonal strategi for elektronisk samhandling i helse og omsorgsektoren 2008-2013 
legger opp til en visjon om integrering av kvalitetsregistere i EPJ- systemer og 
pasientadmenistrative systemer.  
Både dataløsningen i regi av MedInsight som det interne kvalitetsregisteret er bygget 
på, og registreringen av informasjonen (justeringsvariabler og effektmål) bør relativt 
enkelt kunne integreres i et EPJ- system. Skjemakonseptet kan også relativt enkelt 











































































6.  Vedlegg   
Vedlegg 1 







Nasjonal kompetansetjeneste for kirurgisk behandling av rygg- og nakkesykdommer  














Godkjenning fra avdelingsleder 
 
Mailbekreftelse på nødvendigheten av Internt Kvalitetsregister 
 
 
Fra: Sissel Reinlie  Sendt: 6. desember 2013 14:13 Til: Frode Kolstad Emne: 
Kvalitetsregister 
  
Bekrefter at kvalitetsregisteret for behandling av pasienter med primære intraspinale 

































Til deg som skal opereres for en svulst  
i ryggmargskanalen  
Vi har opprettet et internt kvalitetsregister for behanling 
av svulster i ryggmargskanalen. Hensikten med regis-
teret er å forbedre kvaliteten på behandlingen som blir 
tilbudt ved nevrokirurgisk avdeling, Oslo Universitets-
sykehus. 
Hva skal registreres? 
De opplysningene som inngår i registeret er ditt per-
sonnummer og navn, opplysninger om diagnose, samt 
opplysninger som beskriver plagene dine, grad av 
funksjonshemning og yrkesstatus. I tillegg registreres 
vanlige journalopplysninger som sykehistorie, røntgen-
funn og opplysninger knyttet til behandlingen, blant 
annet hvilken type operasjon som er utført. 
Hvordan samles opplysningene inn? 
Opplysninger samles inn både før og etter operasjo-
nen. Før operasjonen registreres spørreskjemaet som 
vi nå ber deg fylle ut, samt opplysninger fra legen som 
behandler deg. Ved seinere polikliniske kontroller  
(3, 12 mnd etc.) etter operasjonen får du et spørre-
skjema som vi ønsker at du fyller ut. Gjennom  
skjemaet registreres smertenivå, funksjonsnivå og 
livskvalitet. 
Hvem kan få tilgang til opplysningene? 
Det er ønskelig at de som har behandlet deg (leger og 
andre helsearbeidere) får kjennskap til sine behand-
lingsresultater. De kan da vurdere effekten av behand-
lingen de tilbyr på en systematisk måte. Samtlige 
opplysninger som samles inn gjøres derfor tilgjengelig 
for den sykehusavdeling som behandlet deg, og det 
er kun de som får tilgang til dine personidentifiserbare 
opplysninger. Opplysningene behandles konfidensielt 
og de som har tilgang til dem har taushetsplikt. 
Det er et ønske at forskere kan bruke registeret til å 
evaluere blant annet hva som har betydning for gode 
eller dårlige operasjonsresultat, hvilken betydning 
behandlingen har i relasjon til funksjonsnivå, livskvali-
tet, trygde-, og sosialmedisinske forhold og i forhold til 
helseøkonomi. 
Dersom du godtar at dine opplysninger kan brukes til 
forskning, samtykker du også til at du kan kontaktes 
på nytt utenom kontrollene (3 og 12 måneder etc. etter 
operasjonen), eventuelt mange år frem i tid. De enkelte 
forskningsprosjektene vil måtte vurderes av Person-
vernombudet, og om nødvendig, godkjennes av Etisk 
komite og Datatilsynet. Forskningsresultatene kan 
komme fremtidige pasienter til nytte og vil bli publisert  
i medisinske tidsskrifter i inn- og utland. 
Lagring av data og dine rettigheter 
Opplysningene i skjemaene lagres elektronisk i en 
intern kvalitetssikringsdatabase som er godkjent av 
Personvernombudet. Opplysninger i databasen lagres 
på en trygg måte som ivaretar personvernet. De vil bli 
lagret i flere tiår fremover. 
Å bidra med opplysninger til registeret ved å fylle ut  
spørreskjema er frivillig, og du har rett til å kreve at  
eventuelle feil blir korrigert eller at opplysninger blir  
slettet fra databasen. 






Jeg har lest igjennom informasjonen ovenfor og samtykker til at nevnte opplysninger registreres og gjøres  










(For bruk ved etterkontroll)
E-post
Pasientdata (Barkode) Formålet med dette spørreskjemaet er å gi 
leger, sykepleiere og fysioterapeuter bedre 
forståelse av hvilke plager pasienter - som 
skal opereres for en intraspinal svulst har  
- og hvor effektiv og trygg behandlingen er.
Slik kunnskap kan brukes til å gi et bedre 
behandlingstilbud i fremtiden.
PASIENTSKJEMA 1 FØR OPERASJON
0510 – Versjon 1
Nevrokirurgisk Avd. OUS
Spørreskjema for pasienter som skal 


















Yrke  (Sett kun et kryss)




1. Sivilstatus (sett kun ett kryss)
Hva er din høyeste fullførte utdanning? (Sett kun ett kryss)
Hvis du er delvis sykemeldt eller ikke har full uførepensjon, 
angi prosent
Har du søkt om uførepensjon pga. din sykdom/
tilstand som du opereres for nå? 
(Sett kun ett kryss)
Har en jobb der jeg arbeider mye med armene over
skuldernivå
Har en jobb der jeg i stor grad bruker datamaskin
Har en jobb som medfører tungt fysisk arbeid
Har en jobb som medfører lett f ysisk arbeid med variert 
arbeidsstilling



















Grunnskole 7-10 år, framhaldsskole eller folkehøyskole
Yrkesfaglig videregående skole, yrkesskole eller realskole
Allmennfaglig videregående skole eller gymnas
Høyskole eller universitet (mindre enn 4 år)
Høyskole eller universitet (4 år eller mer)
2. Hvor mange barn har du?








(For bruk ved etterkontroll)
E-post
Pasientdata (Barkode) Formålet med dette spørreskjemaet er å gi 
leger, sykepleiere og fysioterapeuter bedre 
forståelse av hvilke plager pasienter - som 
skal opereres for en intraspinal svulst har  
- og hvor effektiv og trygg behandlingen er.
Slik kunnskap kan brukes til å gi et bedre 
behandlingstilbud i fremtiden.
PASIENTSKJEMA 1 FØR OPERASJON
0510 – Versjon 1
Nevrokirurgisk Avd. OUS
Spørreskjema for pasienter som skal 


















Yrke  (Sett kun et kryss)




1. Sivilstatus (sett kun ett kryss)
Hva er din høyeste fullførte utdanning? (Sett kun ett kryss)
Hvis du er delvis sykemeldt eller ikke har full uførepensjon, 
angi prosent
Har du søkt om uførepensjon pga. din sykdom/
tilstand som du opereres for nå? 
(Sett kun ett kryss)
Har en jobb der jeg arbeider mye med armene over
skuldernivå
Har en jobb der jeg i stor grad bruker datamaskin
Har en jobb som medfører tungt fysisk arbeid
Har en jobb som medfører lett f ysisk arbeid med variert 
arbeidsstilling



















Grunnskole 7-10 år, framhaldsskole eller folkehøyskole
Yrkesfaglig videregående skole, yrkesskole eller realskole
Allmennfaglig videregående skole eller gymnas
Høyskole eller universitet (mindre enn 4 år)
Høyskole eller universitet (4 år eller mer)
2. Hvor mange barn har du?








(For bruk ved etterkontroll)
E-post
Pasientdata (Barkode) Formålet med dette spørreskjemaet er å gi 
leger, sykepleiere og fysioterapeuter bedre 
forståelse av hvilke plager pasienter - som 
skal opereres for en intraspinal svulst har  
- og hvor effektiv og trygg behandlingen er.
Slik kunnskap kan brukes til å gi et bedre 
behandlingstilbud i fremtiden.
PASIENTSKJEMA 1 FØR OPERASJON
0510 – Versjon 1
Nevrokirurgisk Avd. OUS
Spørreskjema for pasienter som skal 


















Yrke  (Sett kun et kryss)




1. Sivilstatus (sett kun ett kryss)
Hva er din høyeste fullførte utdanning? (Sett kun ett kryss)
Hvis du er delvis sykemeldt eller ikke har full uførepensjon, 
angi prosent
Har du søkt om uførepensjon pga. din sykdom/
tilstand som du opereres for nå? 
(Sett kun ett kryss)
Har en jobb der jeg arbeider mye med armene over
skuldernivå
Har en jobb der jeg i stor grad bruker datamaskin
Har en jobb som medfører tungt fysisk arbeid
Har en jobb som medfører lett f ysisk arbeid med variert 
arbeidsstilling



















Grunnskole 7-10 år, framhaldsskole eller folkehøyskole
Yrkesfaglig videregående skole, yrkesskole eller realskole
Allmennfaglig videregående skole eller gymnas
Høyskole eller universitet (mindre enn 4 år)
Høyskole eller universitet (4 år eller mer)
2. Hvor mange barn har du?








(For bruk ved etterkontroll)
E-post
Pasientdata (Barkode) Formålet med dette spørreskjemaet er å gi 
leger, sykepleiere og fysioterapeuter bedre 
forståelse av hvilke plager pasienter - som 
skal opereres for en intraspinal svulst har  
- og hvor effektiv og trygg behandlingen er.




Spørreskjema for pasienter som er  
operert for svulst i ryggmargskanalen
Mobil
Dato for utfylling
(For bruk ved etterkontroll)
Dag Måned År
Arbeidsstatus (Sett kun et kryss)
Hvis du er delvis sykemeldt eller ikke har full uførepensjon, 
angi prosent
Har du søkt om uførepensjon pga. din sykdom/
tilstand som du opereres for nå? 




















Svares kun på ved første kontroll.Wittusen & Jensen - art.nr. 000000 - 10.15
Komplikasjonsregistrering
Oppstod det uventet blødning som 
medførte blod overføring eller ny  
operasjon?
Ble du behandlet med antibiotika for  
en urinveisinfeksjon i løpet av de  
nærmeste 4 ukene etter operasjonen?
Ble du behandlet med antibiotika for  
en lungebetennelse i løpet av de  
nærmeste 4 ukene etter operasjonen?
Har du i løpet av 3 måneder etter 
operasjonen, fått diagnosen ’dyp vene 
trombose’ (blodpropp i benet) og vært 
behandlet for dette?
Har du i løpet av 3 måneder etter  
operasjonen, fått diagnosen lunge-
emboli (blodpropp i lungen) og blitt 
behandlet for dette?
Ble du behandlet med antibiotika for 
en overfladisk infeksjon i operasjons-
såret i løpet av de første 4 ukene etter 
operasjonen?
Har du blitt eller blir du behandlet i over 
6 uker med antibiotika for dyp infeksjon  
i operasjonssåret?
Har du opplevd nytilkommet svakhet/ 
lammelse i for eller ben som kan  
tilskrives operasjonen?
Har du som følge av operasjonen 
























2.   HÅNDFUNKSJON
3.   KOORDINASJON
4.   BLÆRE OG TARMKONTROLL
5.   NUMMENHET/SMERTE
Jeg kan ikke skrive for hånd eller spise med kniv og gaffel
Jeg har problemer med å skrive for hånd eller spise med 
kniv og gaffel
Jeg kan skrive for hånd og knytte slips og skolisser, men 
jeg gjør det klossete
Jeg har ingen vansker med å skrive
Jeg trenger hjelp med påkledning
Jeg kan kle på meg selv, men er klossete og det tar tid
Jeg har ingen vansker med å kle på meg
Jeg har ingen kontroll over blære- og/eller tarmfunksjon
Jeg har dårlig kontroll over blære- og/eller tarmfunksjon
Jeg har normal blære- og tarmfunksjon
Jeg har store invalidiserende smerter
Jeg opplever nummenhet og smerte, men kan leve med 
det
Jeg har ingen nummenhet eller smerte
1.   GANGFUNKSJON
Skalaen består av fem spørsmål som belyser ulike aspekter  
på ryggmargsfunksjon. Vær snill å besvar spørsmålene ved 
å sette kryss (kun et kryss for hvert avsnitt) i de rutene som
beskriver din situasjon best.
 
Europeisk myelopati skår
Jeg kan ikke gå, trenger rullestol
Jeg kan gå på flatt underlag med stokk eller annet hjelpemiddel
Jeg trenger stokk eller annet hjelpemiddel i trapper, men 
jeg kan går uten støtt på flatt underlag
Jeg går klossete, men trenger ikke hjelpemidler
Jeg går normalt, selv i trapper
Hvor stråler smertene? (Sett kun ett kryss)






Hvor sterke smerter har du hatt siste uke?
Har du erfart smerte i løpet av den siste uken?
Ja Nei
Hvordan vil du gradere de/den smerten du har hatt i løpet
av den siste uken? Sett kryss rundt ett tall.
Hvor mye har smerten påvirket daglig aktivitet?
Sett kryss rundt ett tall.
Hvor mye har smerten påvirket ditt nattesøvn? 
Sett kryss rundt ett tall.
Hvor mye har smerten påvirket ditt humør? 
Sett kryss rundt ett tall.
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10




Hvor fornøyd er du med behandlingen du har fått?
Fornøyd
Litt fornøyd




Hvis ja: Hvor ofte bruker du smertestillende medisiner?
(Sett kun ett kryss)
Bruker du smertestillende medisiner på grunn av dine smerter?
Smertestillende medisiner



































For at du skal kunne vise oss hvor god eller dårlig din 
helsetilstand er, har vi laget en skala (nesten som et 
termometer), hvor den beste helsetilstanden du kan 
tenke deg er markert med 100 og den dårligste med 0.
Vi ber om at du viser din helsetilstand ved å markere 
«Nåværende helsetilstand» punkt på skalaen som  
passer best med din helsetilstand.
1.   GANGE
2.   PERSONLIG STELL
3.   VANLIGE GJØREMÅL
4.   SMERTER/UBEHAG
5.   ANGST/DEPRESJON
EQ-5D 5L Spørreskjema om helse
Jeg har ingen problemer med å gå omkring
Jeg har litt problemer med å gå omkring
Jeg har middels store problemer med å gå omkring
Jeg har store problemer med å gå omkring
Jeg er ute av stand til å gå omkring
Jeg har ingen problemer med å vaske meg eller kle meg  
Jeg har litt problemer med å vaske meg eller kle meg 
Jeg har middels store problemer med å vaske meg eller 
kle meg 
Jeg har store problemer med å vaske meg eller kle meg  
Jeg er ute av stand til å vaske meg eller kle meg
Jeg har ingen problemer med å utføre mine 
vanlige gjøremål
Jeg har litt problemer med å utføre mine 
vanlige gjøremål 
Jeg har middels store problemer med 
å utføre mine vanlige gjøremål
Jeg har store problemer med å utføre mine 
vanlige gjøremål
Jeg er ute av stand til å utføre mine vanlige 
gjøremål
Jeg har verken smerter eller ubehag 
Jeg har litt smerter eller ubehag 
Jeg har middels sterke smerter eller ubehag
Jeg har sterke smerter eller ubehag           
Jeg har svært sterke smerter eller ubehag        
Jeg er verken engstelig eller deprimert
Jeg er litt engstelig eller deprimert
Jeg er middels engstelig eller deprimert
Jeg er svært engstelig eller deprimert
Jeg er ekstremt engstelig eller deprimert
       
(f.eks. arbeid, studier, husarbeid, familie- 
eller fritidsaktiviteter)
Vis hvilke utsagn som passer best på din helsetilstand i 
















Primærbehandling og histologisk diagnose




































D42.9 Hjerne og ryggmarg uspesifisert
D43.4 Ryggmarg













- Pasienten har vært operert              ganger tidligere p.g.a. spinal tumor




LEGESKJEMA 1 FØR OPERASJON
Nevrokirurgisk Avd. OUS
Registreringsskjema  for pasienter som 













Radiologisk vurdering (Sett evt. flere kryss)








       Med fleksjon/
       ekstensjon















Operasjonskategori (Kun ett kryss)
ASA-klassifisering fra anestesiskjema (Kun ett kryss)
Perioperative komplikasjoner (Sett evt. flere kryss):
Dagkirurgi (ingen døgnopphold på avdelingen)
Elektiv
Ingen organisk, fysiologisk, biokjemisk eller psykisk  
forstyrrelse. Den aktuelle lidelsen er lokalisert og gir 
ikke generelle systemforstyrrelser.
Moderat sykdom eller forstyrrelse som ikke forårsaker 
funksjonelle begrensninger.
Alvorlig sykdom eller forstyrrelse som gir definerte  
funksjonelle begrensninger.
Livstruende organisk sykdom som ikke behøver å være 
knyttet til den aktuelle kirurgiske lidelse eller som ikke 
bedres ved det planlagte kirurgiske inngrepet.





























Oppgi inntil tre operasjonskoder som best beskriver 
inngrepet (NCSP):















Operert på feil nivå/side














RANAWAT klassifikasjon for medullopati 
(Kun ett kryss)
ASIA Impairment Scale
Intact neurologiacally, normal ambulation, minimal 
dyesthesia.
Mild motor or sensory deficit, functional independence.
Moderate deficit, limitation of function, independent  
w/external aid.
Severe motor or sensory deficit, limited function,  
dependent.
Paraplegia or quadriplegia, even w/flickering movement.
Ingen nevrologiske utfall
Subjektiv svakhet, hyperrefleksi og dysestesi
Objektiv svakhet og langbane symptomer
 A Oppegående
 B Quadriparese og ikke oppegående
ASIA A – ingen muskelfunksjon og ingen følelse under 
skadenivået i ryggmargen.
ASIA B – ingen motorisk funksjon under skadenivået.
ASIA C – bevart motorisk og sensorisk funksjon under  
skadenivået, men for lite til at dette gir praktisk nyttig 
funksjon.
ASIA D – muskelfunksjon og sensorisk funksjon under 
skadenivået som gir parktisk nyttig funksjon (styrkenivå 3 
eller bedre på en skala fra 0 til 5 i 50% av musklene under 
skadenivået).
ASIA E – ubetydelige nevrologiske begrensninger som 
følge av ryggmargsskaden (169, 171).
ASIA A innebærer komplett skade, ASIA B–D er inkomplette 
skader.


























Ved dødsfall under oppholdet, oppgi årsak
(dager)
Dag Mnd. År




















Registreringsskjema for pasienter som  









Wittusen & Jensen - art.nr. 000000 - 10.15
Modified McCormick scal
RANAWAT klassifikasjon for medullopati 
(Kun ett kryss)
KOMENTARER
Intact neurologiacally, normal ambulation, minimal 
dyesthesia.
Mild motor or sensory deficit, functional independence.
Moderate deficit, limitation of function, independent  
w/external aid.
Severe motor or sensory deficit, limited function,  
dependent.
Paraplegia or quadriplegia, even w/flickering movement.
Ingen nevrologiske utfall
Subjektiv svakhet, hyperrefleksi og dysestesi
Objektiv svakhet og langbane symptomer
 A Oppegående






















ASIA A – ingen muskelfunksjon og ingen følelse under 
skadenivået i ryggmargen.
ASIA B – ingen motorisk funksjon under skadenivået.
ASIA C – bevart motorisk og sensorisk funksjon under  
skadenivået, men for lite til at dette gir praktisk nyttig 
funksjon.
ASIA D – muskelfunksjon og sensorisk funksjon under 
skadenivået som gir parktisk nyttig funksjon (styrkenivå 3 
eller bedre på en skala fra 0 til 5 i 50% av musklene under 
skadenivået).
ASIA E – ubetydelige nevrologiske begrensninger som 
følge av ryggmargsskaden (169, 171).
The American Spinal Injury Association (ASIA) Impairment Scale A-E
ASIA A innebærer komplett skade, ASIA B–D er inkomplette 
skader.
